Die Zahl an Demenz erkrankter Personen in der Schweiz steigt stetig.
Diese Entwicklung stellt heute wie morgen eine grosse gesundheits- und
sozialpolitische Herausforderung dar.

Gemeinsam rufen Alzheimer Schweiz, die Demenz Forschung Schweiz - Stiftung
Synapsis und die Swiss Memory Clinics Politik und Gesundheitsakteure dazu
auf, jetzt aktiv zu werden gegen die wachsende Demenzproblematik.

WIR FORDERN,

1. die Erforschung von Ursachen, Behandlungen und Folgen der
Demenzerkrankungen gezielt voranzutreiben,

. wirksame Demenzpravention konsequent zu fordern und

. den krankheitsbedingten Bedarf anzuerkennen und die
Fachkompetenz zu sichern.
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DEMENZ IN DER SCHWEIZ — ZAHLEN UND FAKTEN

DIE EPIDEMIOLOGIE

¢ Rund 146’500 Menschen mit Demenz leben in der Schweiz. Jahrlich erkranken 31’375 Personen neu an
Alzheimer oder einer anderen Demenz.

o Gemass Prognosen wird die Zahl der Menschen mit Demenz bis 2050 auf rund 315’400 Personen
anwachsen. Das ist mehr als eine Verdoppelung.

¢ Der Krankheitsprozess beginnt schleichend: Erste Anzeichen im Gehirn finden sich bis zu
20 Jahre vor den ersten Symptomen.

¢ Das Demenzrisiko wachst mit dem Lebensalter. Das Lebenszeitrisiko, an Demenz zu erkranken,
betragt fir jeden Menschen in der Schweiz etwa 20%.

¢ Eine von 20 Personen erkrankt bereits vor dem 65. Lebensjahr.

MENSCHEN MIT DEMENZ IN DEN KANTONEN
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Quelle: Zahlen und Fakten (Alzheimer Schweiz 2021)

DIE FORSCHUNG

¢ Die Ursachen von Demenzen, insbesondere der Alzheimer-Demenz, sind weitgehend unbekannt.

e Es sind bisher keine echten Durchbriiche in der Forschung gelungen: 99% der weltweiten
klinischen Studien erzielten bisher keinen Erfolg.

¢ Die Demenzforschung erhalt gemass internationalen Untersuchungen zehn Mal weniger 6ffentliche
Forschungsgelder als z.B. die Krebsforschung.

¢ Obwohl psychosoziale Aspekte die Krankheit stark beeinflussen, werden diese kaum erforscht.

¢ In der Schweiz gibt es keine gezielte Forderung der Demenz-Forschung.
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DEMENZ IN DER SCHWEIZ — ZAHLEN UND FAKTEN

DIE VERSORGUNG

 Demenz ist stark mit Angsten und Tabus besetzt. Viele Erkrankte kommen daher zu spét zu einer Diagnose.
¢ Haufig werden Menschen mit Demenz anfanglich falsch diagnostiziert.
* Rund jeder zweite Mensch mit Demenz hat keine fachérztliche Diagnose. Bei ihnen sind die Qualitat
der Behandlung, ihre Chancen auf vorausschauendes Planen und nicht zuletzt auch ihre Lebensqualitat
daher vermindert.

o Zwei Drittel der Menschen mit Demenz werden zu Hause betreut, meist von Partner:innen oder Kindern.
Da es viel zu wenige Entlastungsméglichkeiten gibt, laufen Angehorige Gefahr, durch die standige Uber-
lastung selbst krank zu werden.

¢ Jungerkrankte erhalten eine Diagnose meist sehr spat, weil das Wissen darum, dass Demenz auch vor dem
65. Lebensjahr auftreten kann, zu wenig verbreitet ist.

DIE KOSTEN

¢ Demenz verursacht bereits heute jahrliche Kosten in der Hohe von rund 11,8 Milliarden Schweizer Franken.
¢ Fast die Halfte der Kosten tragen die Angehdrigen durch ihre unbezahlte Unterstiitzung
(47% bzw. 5,5 Milliarden Franken).

¢ Angehdrige sind oft gezwungen, ihr Arbeitspensum zu reduzieren oder geben ihre Erwerbsarbeit ganz auf.
Dies fuhrt zu finanziellen Einbussen, auch in den Pensionskassenbeitragen. Betroffen davon sind
meistens Frauen.

¢ Aufgrund der demografischen Entwicklung werden sich die Demenzkosten in den kommenden 30 Jahren
verdoppeln.

AUFTEILUNG DER DEMENZKOSTEN IN PROZENT
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Quelle: Demenzkostenstudie 2019 (Alzheimer Schweiz)
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UNSERE FORDERUNGEN

Die drei nationalen Organisationen Alzheimer Schweiz, Demenz Forschung Schweiz -
Stiftung Synapsis und Swiss Memory Clinics sind alarmiert.

Die wachsende Zahl der Menschen mit Demenz, das mangelnde Wissen lber die Entstehungsmechanismen,
der schleppende Fortschritt in der Demenzbehandlung sowie die gravierenden Liicken in der Versorgung
und Betreuung von Menschen mit Demenz geben Anlass zur Sorge.

DEMENZ - HANDELN - JETZT!

Auch wenn die Nationale Demenzstrategie des Bundes und der Kantone 2014-2019 (NDS) Vieles ange-
stossen hat, hat sich im Alltag der Erkrankten und ihren Familien bislang nichts Spiirbares verandert. Auch
die Nationale Plattform Demenz hat sich bisher nicht als nationaler Player etabliert.

Die Laufzeit solcher Initiativen ist beschrankt, doch die Demenzerkrankungen werden das Gesundheits-
system der Schweiz in den kommenden Jahrzehnten stark fordern. Deshalb miissen alle Akteure in der
Schweiz die enorme Herausforderung der Demenz mit einer gemeinsamen, klaren Agenda angehen:

Der Bund (SBFI, BAG, BFS und BSV), Kantone und Gemeinden, die Forschungsgemeinschaft mit ihren
Hochschulen und den Férderorganisationen (insbesondere SNF), Versorgungsinstitutionen (Hauséarzte:innen,
Therapeuten:innen, Spitex und Heime).

Wir alle miissen jetzt handeln, um die drastischen Folgen von Demenzerkrankungen in der Zukunft
mildern zu konnen. Daher fordern wir dazu auf, die nachfolgenden Massnahmen gemeinsam
aufzugreifen und umzusetzen.
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FORDERUNG 1

ERFORSCHUNG VON URSACHEN, BEHANDLUNGEN
UND FOLGEN DER DEMENZERKRANKUNGEN GEZIELT
VORANTREIBEN

DIE HERAUSFORDERUNGEN

¢ Ursachen und Komplexitdt von Demenzen verstehen: Um wirksame Therapien, Pravention und eine bessere
Diagnostik entwickeln zu konnen, missen die Entstehungsmechanismen von Demenzen genauer erforscht
werden. Da unterschiedlichste Faktoren bei der Krankheitsentstehung zusammenspielen, ist die Forschung
komplex und aufwandig.

¢ Versorgungsbedarf erfassen: Aussagekraftige, fundierte Daten iiber die Versorgungslage von Menschen mit
Demenz in der Schweiz mussen erarbeitet werden, um eine informierte Grundlage fir notwendige politische
Entscheide zu erhalten.

¢ Wirksam behandeln und betreuen: Psychosoziale Interventionen sind die wichtigsten Moglichkeiten zur
Erhaltung und Forderung der Lebensqualitat der Erkrankten. Die Wirksamkeit solcher Interventionen muss
erforscht werden. Resultate dieser Forschung missen als Qualitatsstandards fiir die Therapie der Erkrank-
ten in die Praxis einfliessen.

DIE MASSNAHMEN

o Etablierung langfristig angelegter Férderprogramme zur Demenzforschung: Ein Schwerpunkt muss auf
der biomedizinischen Forschung liegen, um neue Erkenntnisse tiber die Ursachen und Entstehung von
Demenzerkrankungen zu gewinnen. Aufbauend auf diesem Wissen konnen neue Diagnosemethoden und
medizinische Therapien entwickelt werden. Einen weiteren Schwerpunkt muss die Erforschung von Inter-
ventionen bilden, welche die Lebensqualitat der Betroffenen verbessern. Diese werden auch zukiinftig
eine zentrale Rolle fiir hohe Versorgungsqualitat und Kostendampfung spielen.

¢ Etablierung und Finanzierung einer nationalen Langzeitstudie: Mit einer langfristig angelegten Kohorten-
Studie werden krankheitsverursachende und/oder krankheitsfordernde Ursachen sowie praventive Faktoren
identifiziert.

o Systematische Vernetzung aller Demenzakteure: Die interdisziplindre Forschung muss durch einen
gezielten strukturierten Wissens- und Datenaustausch (u.a. Demenzregister) geférdert werden. Daten fiir
eine informierte Versorgungsplanung sind damit vorhanden und neue Erkenntnisse konnen rascher in der
Praxis zum Wohle der Betroffenen angewandt werden (Translation).
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FORDERUNG 2

WIRKSAME DEMENZPRAVENTION
KONSEQUENT FORDERN

DIE HERAUSFORDERUNGEN

¢ Praventionsmdglichkeiten gezielt bekannt machen: Etwa 40% des individuellen Demenzrisikos basiert auf
beeinflussbaren Risikofaktoren wie Bluthochdruck, Rauchen oder Diabetes. Wenn diese konsequent be-
handelt und Schutzfaktoren wie Ernahrung und Bewegung wirksam verbessert wiirden, liessen sich viele
Demenzfalle verhindern oder zumindest hinauszogern. Die Bevolkerung muss wissen, dass gesundes Ver-
halten auch Demenzen verhindert. Nur so konnen wir die beflirchtete Zunahme bei den Demenzen deutlich
abbremsen.

¢ Kostenlawine dampfen: Friihzeitige praventive Massnahmen erhalten nicht nur die Lebensqualitat der
Betroffenen und Angehdrigen auf langere Zeit, sondern vermindern auch die Kosten, da die Behandlungs-
und Betreuungskosten mit dem Fortschreiten der Krankheit stark zunehmen. Dank praventiver Massnahmen
verzogert sich der Eintritt in die Langzeit-Pflege oder kann sogar verhindert werden.

¢ Fritherkennung ermdglichen: Die Entstehung einer Alzheimer-Erkrankung beginnt bis zu 20 Jahre vor den
ersten Symptomen. Einfach anwendbare und kostengiinstige Friiherkennungsmethoden miissen entwickelt
und breit eingesetzt werden, denn durch friihe Interventionen kann das Fortschreiten der Krankheit verlang-
samt werden.

DIE MASSNAHMEN

¢ Entwicklung von geeigneten Praventions- und Fritherkennungsprogrammen, die auch in der hauséarztlichen
Praxis angewandt werden kdnnen: Hausarzt:innen kommt als Grundversorger eine entscheidende Rolle in
der Pravention und Friiherkennung zu. Um diese Arztegruppe besser einbinden zu kénnen, miissen zuver-
lassige und einfache Instrumente entwickelt werden.

o Spezifische Fortbildung der Hausérzt:innen: Demenzen werden haufig nicht oder viel zu spat erkannt.
Das Wissen um die medizinische Behandlung und Diagnostik der Demenzen ist einem starken Wandel
unterworfen. Daher mussen Fortbildungen fir Hausarzt:innen zur Wissensvermittlung und Sensibilisierung
verpflichtend angeboten werden.

¢ Forderung wirksamer Demenzpravention: Durch eine angepasste Vergltung von Praventionsleistungen
in der Arztpraxis sowie einer demenzspezifischen Erhohung des Praventionszuschlags in der Krankenver-
sicherung (Art. 20 KVG) konnen die nétigen Anreize geschaffen werden, das Potential von Pravention und
Friiherkennung zu nutzen.
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FORDERUNG 3

KRANKHEITSBEDINGTEN BEDARF ANERKENNEN
UND FACHKOMPETENZ SICHERN

DIE HERAUSFORDERUNGEN

¢ Beratung und Begleitung nach der Diagnose sicherstellen: Nach dem Erhalt der Diagnose bleiben
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen auf sich allein gestellt. Dieser Zustand zieht sich oft ber
Jahre, was sowohl den Krankheitsverlauf unnotig schnell verschlechtert als auch die Belastung
der Angehorigen erhoht.

¢ Gesetzliche Anerkennung des Bedarfs an Betreuung und Entlastung: Lange bevor Pflege notwendig wird,
benotigen Menschen mit Demenz im Alltag Betreuung. Diese wird mehrheitlich von Angehorigen geleistet,
welche oft aufgrund der Belastung selbst erkranken und damit als wichtige Stiitze der Alltagsbewaltigung
wegfallen. Die Konsequenz ist eine verfriihte Heimeinweisung der demenzkranken Person mit entsprechen-
den Kostenfolgen.

¢ Kompetenzen von Gesundheitsfachpersonen systematisch sicherstellen: Neben den Angehorigen sind
v.a. Gesundheitsfachpersonen in die Betreuung der Menschen mit Demenz involviert. Demenzwissen und
Handlungskompetenzen sind jedoch nicht auf allen Bildungsstufen ausreichend vorhanden - mit negativen
Folgen fiir den Krankheitsverlauf und die Lebensqualitat der Erkrankten.

DIE MASSNAHMEN

e Zugang zu qualifizierter Beratung direkt nach der Diagnose sicherstellen: An die Diagnose Demenz miissen
sich spezifische Beratungs- und Unterstlitzungsleistungen fiir Patient:innen anschliessen. Hierflr braucht
es das systematische Zusammenspiel von medizinischer Versorgung und psychosozialer Beratung und
Begleitung sowie die Etablierung entsprechender Strukturen und Instrumente.

e Betreuung als notwendigen Bedarf anerkennen und finanzieren: Die mit der Betreuung verbundenen Kosten
mussen gesetzlich anerkannt und entsprechend finanziert werden. Zudem mussen Ungleichheiten in der
Entschadigung z.B. bei der Hilflosenentschadigung, dem Assistenzbeitrag oder bei den Erganzungsleis-
tungen beseitigt werden. Die Entschadigung orientiert sich dabei am krankheitsbedingten Bedarf und nicht
am Alter.

¢ Sicherstellung von Demenzkompetenz von Gesundheitsfachpersonen: Demenzwissen muss vertieft,
strukturiert und stufengerecht in die Grundausbildung von Pflegenden integriert werden. Regelmassige
obligatorische Weiterbildungen fiir Pflegefachpersonen sichern die Aktualitat des Wissens und der
Demenzkompetenzen.
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UNSERE ORGANISATIONEN

IHRE ANSPRECHPARTNERIN FQR GESELLSCHAFTLICHE FRAGEN, UNTERSTUTZENDE ANGEBOTE
FUR BETROFFENE UND ANGEHORIGE UND VERSORGUNGSFORSCHUNG:

Alzheimer Schweiz ist ein gemeinnutziger Verein mit iber 30 Jahren Erfahrung in der Begleitung von Men-
schen mit Demenz und ihren Angehorigen. Mit der nationalen Geschéftsstelle und den 21 Kantonalsektionen
ist Alzheimer Schweiz in allen Regionen vertreten. Als Kompetenzzentrum fiir Fragen zu Demenz bietet der
Verein einen niederschwelligen Zugang fiir Beratung, Informationen, Unterstiitzung und schult Angehorige
sowie Fachpersonen aus allen relevanten Disziplinen. Alzheimer Schweiz leistet Offentlichkeitsarbeit und
vertritt die Anliegen von Demenzbetroffenen - Erkrankten, Angehdrigen und Fachpersonen - in der Politik.

Dr. Stefanie Becker
Tel. 058 058 80 05

E-Mail: stefanie.becker@alz.ch ‘ O. ]. Z h e .i m e r

www.alzheimer-schweiz.ch Schweiz Suisse Svizzera

IHRE ANSPRECHPARTNERIN FUR DIE ERFORSCHUNG DER ENTSTEHUNGSMECHANISMEN
UND ENTWICKLUNG VON METHODEN ZUR FRUHERKENNUNG UND BEHANDLUNG VON
DEMENZERKRANKUNGEN:

Die Demenz Forschung Schweiz - Stiftung Synapsis ist eine steuerbefreite Stiftung, welche die Erforschung
der Alzheimer-Krankheit und anderer neurodegenerativer Krankheiten an Schweizer Universitaten und anderen
Forschungsinstitutionen fordert. Neben der Unterstiitzung innovativer Forschungsprojekte investiert die Stif-
tung gezielt in den wissenschaftlichen Nachwuchs, um die Zukunft der Demenzforschung zu sichern.

Corinne Denzler D E |\/| E N Z
Tel. 044 271 35 11 FORSCHUNG

E-Mail: denzler@alzheimer-synapsis.ch
. @ . ynap L0 0 RWUTAE
www.alzheimer-synapsis.ch STIFTUNG SYNAPSIS SCHWEIZ

IHR ANSPRECHPARTNER FUR PRAVENTION, DIAGNOSTIK UND THERAPIE:

Swiss Memory Clinics ist der Verein der spezialisierten Kliniken mit Schwerpunkt Demenz und Gedachtnis-
sprechstunden. Ziel ist es, die Diagnose- und Behandlungsqualitat bei Demenzerkrankungen schweizweit
auf hohem Qualitatsniveau zu etablieren. Entsprechend dieser Zielsetzung verpflichten sich die Mitglieder
Qualitatsstandards einzuhalten. Dariiber hinaus fordert der Verein die Informations- und Wissensvermittlung
und die Interdisziplinaritat.

]
Dr. med. Ansgar Felbecker — Swiss
Tel. 031 313 88 25 Memory
E-Mail: info@swissmemoryclinics.ch ‘ I Clinics
www.swissmemoryclinics.ch I
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GEMEINSAM MUSSEN WIR JETZT HANDELN,
UM DIE DRASTISCHEN FOLGEN VON DEMENZ-
ERKRANKUNGEN IN ZUKUNFT MILDERN

LU KONNEN.

WWW. DEMENZ-HANDELN-JETZT.CH

© Alzheimer Schweiz,
Demenz Forschung Schweiz - Stiftung Synapsis,
Swiss Memory Clinics

www.demenz-handeln-jetzt.ch
Bern, August 2022

Das Dokument liegt auf Deutsch, Franzosisch
und ltalienisch vor.
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